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Metody komunikowania w opiece medycznej
W poszanowaniu godnosci osoby niepetnosprawne]
intelektualnie

Methods of communication in medical care respecting the dignity
of an intellectually disabled person

STRESZCZENIE

Niepelnosprawni intelektualnie doswiadczajg stygmatyzacji, s dyskryminowani i czgsto nie de-
cyduja o wlasnych sprawach. W opiece nad osobami niepelnosprawnymi intelektualnie w szcze-
golny sposob nalezy zwrdci¢ uwage na poszanowanie ich godnosci i podmiotowosci. Celem pracy
jest podkreslenie wagi poszanowania godnosci i podmiotowosci dorostych niepelnosprawnych
intelektualnie oraz znaczenia komunikowania si¢ z nimi. Artykul powstat na podstawie analizy
pismiennictwa dotyczacego zagadnien niepetnosprawnosci intelektualnej. Analiza pi§miennictwa
wskazuje, ze tematyka niepelnosprawnosci intelektualnej dotyczy podmiotowosci i godnosci osoby,
barier w komunikowaniu si¢ z otoczeniem, w tym z personelem medycznym w srodowisku szpi-
talnym. Prowadzenie badan w zakresie opieki nad osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng
jest niezbedne. Ponadto istnieje koniecznos¢ organizacji szkolen dla wszystkich cztonkéw zespolu
terapeutycznego, zwlaszcza w obszarze zagadnient komunikacji z osobami z niepetnosprawnoscia
intelektualng.

Stowa kluczowe: godno$¢, komunikowanie, niepelnosprawnoé¢ intelektualna, opieka

ABSTRACT

People with intellectual disabilities experience stigma and discrimination. In caring for people with
intellectual disabilities, special attention should be paid to respecting their dignity and subjectivity.
The aim of this study is to emphasize the importance of respecting the dignity and subjectivity of
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adults with intellectual disabilities and the importance of communicating with them. The paper is

based on a literature analysis of intellectual disability issues. The literature analysis indicates that
the subject of intellectual disability concerns the subjectivity and the dignity of the people as well
as the barriers to communication with the environment and medical personnel. It is fundamental

to conduct research into care of people with intellectual disabilities. In addition, there is a need to

organize training for all members of the therapeutic team, especially in the area of communication

issues with people with intellectual disabilities.

Keywords: care, communication, dignity, intellectual disability

WSTEP

Niepelnosprawnos¢ intelektualna (NI, ang. inze/-
lectual disability —1D) obejmuje zaburzenia, ktére
moga powaznie wplywaé na rozwoj poznawczy,
spoteczny, emocjonalny i fizyczny pacjenta (Kal-
lumbkal, Jacob, Edwards, 2021).

Kolejne przeobrazenia terminologii, a tak-
ze klasyfikacji tego rodzaju niepetnosprawnosci
uzaleznione s3 w duzej mierze od ewolucji kon-
cepcji ujmowania niepetnosprawnosci. Polega
ona na stopniowym odchodzeniu od skupienia
si¢ na plaszczyznie biomedycznej zaburzen na
rzecz wzmocnienia roli wielowymiarowego uje-
cia niepelnosprawnosci uwzgledniajacego aspekt
spoteczny i kulturowy (Harris, 2013).

Nauki medyczne w obszarze zagadnien doty-
czacych dorostych oséb niepetnosprawnych inte-
lektualnie koncentruja si¢ zazwyczaj na etiologii
niepelnosprawnosci i wspétwystepujacych zabu-
rzeniach psychicznych. Ten typ niepelnospraw-
nosci, w wigkszym zakresie niz inne, obarczony
jest uprzedzeniami i stereotypami (Zawislak,
2006; Salvador-Carulla, Rodriguez-Blizquez,
Martorell, 2008). Etykietowanie oséb niepetno-
sprawnych moze prowadzi¢ do wypelnienia samo-
spelniajacej si¢ przepowiedni, wedlug ktérej osoby
niepelnosprawne w swym rozwoju i w zakresie
stawianych im wymagan dopasowuja sie do ocze-
kiwanego wzorca ich zachowan (Vehmas, 2011).

Codzienna praktyka pielegniarek i pozosta-
tych pracownikéw opieki zdrowotnej wiaze sie
z kontaktem zaréwno z osobami niepelnospraw-
nymi intelektualnie, jak i osobami funkcjonuja-
cymi na pograniczu tego zaburzenia. Podstawa
opieki $wiadczonej wobec tej grupy pacjentéw
jest znajomo$¢ istoty niepelnosprawnosci, wyni-
kajacych z niej potrzeb i oczekiwari oraz posza-
nowanie — w szczegdlny sposéb — poczucia ich
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godnosci. Kontakt z osoba wykazujaca deficyt
intelektualny powinien by¢ nawigzywany zaréw-
no w oparciu o wiasciwe techniki komunikacji
werbalnej, jak i rézne sposoby porozumiewania
sie pozawerbalnego.

Celem pracy jest podkreslenie wagi posza-
nowania godnosci i podmiotowosci dorostych
niepetnosprawnych intelektualnie oraz znaczenia
komunikowania si¢ z nimi.

Udzielanie $wiadczen zdrowotnych moze
wigzaé si¢ z powstawaniem licznych dylematéw
pomiedzy prawem do samostanowienia i au-
tonomii pacjenta a obowigzkami zawodowymi
personelu. Oznacza to konieczno$¢ jednoczes-
nego zapewnienia prawa do swobodnych decy-
zji i ochrony przed skrzywdzeniem. Komuni-
kowanie si¢ personelu medycznego jest jedna
z podstawowych interwencji w trakcie udziela-
nia $wiadczen zdrowotnych i jednoczesnie taka,
ktéra podkresla podmiotowos¢ i godnosé osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng.

POSTRZEGANIE | DEFINIOWANIE
NIEPELtNOSPRAWNOSCI INTELEKTUALNEJ

Wspdlezesnie w literaturze naukowej koegzystu-
ja dwa okreslenia: ,niepelnosprawnos¢ intelek-
tualna”i ,uposledzenie umystowe”. To pierwsze
pojawia sie coraz czeéciej w obszarze nauk huma-
nistycznych, natomiast drugie wcigz stosowane
jest w naukach medycznych (Zawislak, 2006).
Obowigzujace kryteria diagnostyczne definiujg
niepelnosprawno$¢ intelektualng w odniesieniu
do oceny poziomu funkcjonowania intelektual-
nego wyrazanego w postaci wspélczynnika in-
teligencii (intelligence quotient —1Q) mierzonego
za pomocy testéw psychometrycznych. U oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng wynosi on
znacznie ponizej $redniej. Ponadto wystepuja
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zaburzenia zdolnosci do komunikacji i nawiazy-
wania kontaktéw spolecznych oraz przystosowa-
nia si¢ do codziennego zycia spolecznego, a takze
kierowania soba, uczenia si¢, wykonywania pracy,
organizowania czasu wolnego i utrzymania zdro-
wia, bezpieczenstwa i samoopieki (WHO, 2016;
Kijak, 2013: 7-44; Salvador-Carulla, Rodriguez-
-Blézquez, Martorell, 2008).

Klasyfikacja ICD-10 odnosi si¢ do poje-
cia ,uposledzenie umyslowe” i definiuje je jako
zachowanie lub niepelny rozwéj umystowy,
manifestujacy si¢ uposledzeniem zdolnosci po-
znawczych, komunikacyjnych, motorycznych
i spolecznych. Zdolnosci adaptacyjne moga by¢
zaburzone, lecz nie musza odgrywaé znaczacej
roli, jezeli jednostka funkcjonuje w otoczeniu
zapewniajacym wsparcie spoleczne (WHO,
2016). W Klasyfikacji DSM-V zamiast terminu
yuposledzenie umystowe” wprowadzono ,nie-
petnosprawnos¢ intelektualng” (NI), uznajac, ze
odniesienie do umystu sprzyja tworzeniu nega-
tywnych stereotypéw i stygmatyzacji (Harris,
2013; Cheshire, 2014; Zyta, 2014; Holloway,
2007; APA, 2013).

Pacjenci z niepelnosprawnoscig intelektualng
czesto doswiadcezajg stygmatyzacji (Appelgren
et al., 2018; Pinazo, Reina, 2017; Fisher ez al.,
2020), jednak podejscie to stopniowo si¢ zmie-
nia. Przykladem moga by¢ opinie podkreslajace
znaczenie wlgczenia oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng do badan naukowych. Dodatkowo
istnieje przekonanie, Ze osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualng wydaja si¢ réwniez docenia¢
mozliwos¢ udziatu w takich badaniach (Sigstada,
Garrelsa, 2018).

Calo$ciowa ocena stanu pacjenta z NI obej-
muje funkcjonowanie intelektualne i zachowa-
nia adaptacyjne jednostki — stanowiace sume
kompetencji spolecznych, praktycznych i kon-
cepcyjnych. Umiejetnosci spoleczne wyrazane
sa poprzez zdolno§¢ nawigzywania, utrzymania
kontaktéw interpersonalnych, poczucie wiasnej
godnosci i przestrzeganie zasad wspélzycia spo-
tecznego. Zdolnosci praktyczne odnoszg si¢ do
aktywnosci codziennego zycia, do ktérych zalicza
si¢ dbanie o wlasne bezpieczeristwo i zdrowie,
korzystanie z transportu, telefonu, funkcjono-
wanie w kontekscie zawodowym, zalatwianie
spraw w urzedach, uzywanie pieniedzy. Umiejet-

nosci koncepcyjne to zdolno$¢ uzywania jezyka
(w mowie, czytaniu i pi$mie), znajomos$¢ liczb
(takze w kontekscie postugiwania si¢ pieniedz-
mi), poczucie czasu i zmyst kierowania swoim
postepowaniem (Zyta, 2014). Rozpoznanie NI
powinno by¢ oparte na ocenie wspélczynnika
inteligencji (IQ) oraz diagnozie funkcjonowania
adaptacyjnego jednostki w kontekscie czynnikéw
wplywajacych na jej niezalezno$¢ i samodzielne
funkcjonowanie (aspekt spoleczno-kulturowy)
(APA, 2013; Zyta, 2014).

KOMUNIKOWANIE SIE Z OSOBAMI
NIEPEENOSPRAWNYMI INTELEKTUALNIE
JAKO PRZEJAW POSZANOWANIA GODNOSCI
| PODMIOTOWOSCI W OPIECE

Poszanowanie godnosci stanowi kluczowy ele-
ment istoty praktyki pielegniarskiej (Gallagher,
2014). Mozna méwic¢ o kilku stopniach godnosci.
Elementarna posta¢ — osobowa, jest wartoscia
wrodzong i podstawowa, trwala, niezbywalna,
niezmienng i jednakowa dla wszystkich istot
ludzkich. Inng jej formg jest godnos¢ osobo-
wosciowa, podlegajaca zmianom, ktéra cechuje
réznorodnosé, a zwigzana jest z cechami cha-
rakteru lub nabytymi przez osob¢ doswiadcze-
niami. Godnoé¢ osobista natomiast faczy sig
z odczuwaniem wlasnej godnosci, sposobem
jej wyrazania i ochrony (Romdn, 2010). Po-
szanowanie godnosci pacjenta wigze si¢ przede
wszystkim z jego podmiotowym traktowaniem.
Ma to bezposrednie przelozenie w sposobie
zwracania si¢ do pacjenta, uzyskaniu jego zgo-
dy na zadawanie pytan opiekunowi, z ktérym
przybyl, nieignorowaniu jego osoby w obecno-
$ci opiekuna, a takze w niewyreczaniu pacjenta
w réznych aktywnosciach, jezeli sam o to nie po-
prosi. Osoby NI w znaczacy sposéb réznig si¢ od
siebie, tym samym zdywersyfikowane s3 tez ich
potrzeby i mozliwosci, dlatego opicka nad nimi
wymaga indywidualnego podejscia. Okazywane
wsparcie powinno by¢ konstruktywne i realnie
przystajace do preferencji, potrzeb i mozliwosci
pacjenta. Niedopuszczalne jest traktowanie oséb
NI w sposéb lekcewazacy, negujacy ich potrzeby
i preferencje lub umniejszajacy ich mozliwosci
(Hardy, 2013; Scholte, European Association of
Intellectual Disability Medicine, 2008; Hardy,
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2010; Kittay, 2011). NI nie wyklucza z uczestnic-
twa w podejmowaniu decyzji zwigzanych z pro-
wadzonym procesem terapeutycznym, ale ozna-
cza, ze pacjent potrzebuje wigkszego wsparcia, by
bra¢ w nim aktywny udzial. Standard opieki nie
powinien by¢ uzalezniony od poziomu funkcjo-
nowania intelektualnego pacjenta, lecz od jego
potrzeb i aktualnej sytuacji klinicznej. Ocena
autonomii i kompetencji pacjenta z deficytami
intelektualnymi powinna by¢ obiektywna, prze-
prowadzana w sposéb biezacy i nie moze wyklu-
czaé go z udziatu w procesie decyzyjnym (Gates,
Bar, 2009; Ferguson, Jarrett, Terras, 2010; Hardy,
2010, 2013; Ells, 2001).

Jak wynika z analizy pismiennictwa, u oséb
z NI wystepuje duza wspéichorobowos¢ (Haver-
camp, Scott, 2015; Moloney, Hennessy, Doody,
2021) (m.in. cukrzyca, choroby uktadu krazenia,
zaparcia oraz zaburzenia zachowania) (Kallum-
kal, Jacob, Edwards, 2021), tym samym s3 one
pacjentami korzystajacymi z pomocy w wielu
placéwkach medycznych (Moloney, Hennessy,
Doody, 2021). Dlatego umiej¢tnoéé komuniko-
wania si¢ z osoba niepelnosprawng intelektual-
nie powinna by¢ znana wszystkim profesjonali-
stom, niezaleznie od praktykowanej dziedziny
medycyny.

Istotng bariera dla oséb z NI, majaca wplyw
na postawienie diagnozy i wdrozone leczenie,
jest wlasnie komunikacja. Niekiedy udzielajacy
$wiadczen nie sg $wiadomi probleméw komuni-
kacyjnych, z jakimi borykaja si¢ osoby z deficytem
intelektualnym (Doherty ez al., 2020). Ponadto
kontakt z tg grupa pacjentéw moze prowadzi¢ do
nieoczekiwanych sytuacji, skutkujacych frustracja
personelu, gdy nie mozna osiagnaé oczekiwane-
go 1 efektywnego porozumienia (Pinazo, Reina,
2017). Z uwagi na ztozony obraz NI niezbedne
jest indywidualne podejscie oraz koniecznosé
radzenia sobie z trudno$ciami zwigzanymi z ko-
munikowaniem i przejawianiem przez osoby z NI
réznych zachowan (Appelgren ez al., 2018).

Ze wzgledu na rézny poziom deficytéw oso-
by z NI wymagaja kierowania wobec nich szcze-
golnej uwagi i stosowania réznych metod komu-
nikowania (Staniec, 2018), okreslanych mianem
komunikacji alternatywnej i wspomagajacej; sa
to sposoby pozawerbalnego kontaktu, ktére za-
stepuja lub wspierajg komunikacje za pomoca
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mowy artykulowanej (Przybysz-Zaremba, 2020).
Komunikacja wspomagana i alternatywna (aug-
mentative and alternative comunication — AAC)
pozwala definiowaé odmienne sposoby porozu-
miewania si¢ (Gryszka-Medrek, 2012).
Komunikowanie si¢ z ta grupa oséb moze
powodowaé trudno$ci zaréwno u opiekunéw,
jak i otoczenia na plaszczyZnie spolecznej, edu-
kacyjnej oraz zawodowej (Staniec, 2018). Bariery
komunikacyjne czgsto wynikaja z zaburzen po-
strzegania, uwagi, pamieci, myslenia, wyobrazni,
orientacji oraz ograniczeri w rozumieniu polecen.
Moga by¢ tez efektem ubogiego zasobu stownic-
twa (malejacego wraz z poglebianiem si¢ stopnia
niepelnosprawnosci), czesto skupionego na wy-
powiedziach czasownikowych (Staniec, 2018).
Dodatkowo wazne jest zwrécenie uwagi na fakt
poglebiania si¢ trudnosci w komunikowaniu sie
wraz z postgpujacym wiekiem osoby (Kaczo-
rowska-Bray, Michalik, Milewski, 2017). Inna
przeszkoda w komunikacji jest czgsto zmiana
otoczenia. Niepelnosprawni intelektualnie, ktérzy
dotychczas wyrazali swoje potrzeby i w sposéb sa-
tysfakcjonujacy komunikowali si¢ z otoczeniem,
w nowej przestrzeni moga mie¢ trudnosci w tym
obszarze. Wynika to z faktu, ze nowi opieckunowie
nie znaja ich sposobu komunikowania si¢ (Kaczo-
rowska-Bray, Michalik, Milewski, 2017).
Istotne w sprawowaniu opieki nad pacjen-
tami z NI sa empatia, pozytywne nastawienie,
samo$wiadomos¢, asertywnosé, znajomos$é whas-
nych reakcji, wiedza na temat NI oraz zacho-
wanie spokoju, bycie uprzejmym w trudnych
sytuacjach i poznanie pacjenta, ulatwiajace zro-
zumienie jego reakcji, zwlaszcza agresywnych
(Nthekang, Du Plessis, 2019), oraz rezygnacja
z uzywania specjalistycznego jezyka i zargonu
medycznego (Agaronnik e# al., 2019). W ko-
munikowaniu si¢ z osobg niepetnosprawng in-
telektualnie wazne jest odnoszenie si¢ do niej
jak do osoby w okreslonym wieku i posiadajacej
do$wiadczenie zyciowe (Marcinkiewicz, 2021).
Niedopuszczalne jest traktowanie oséb niepel-
nosprawnych intelektualnie w sposéb pozba-
wiajacy ich podmiotowosci, majacy wyraz w in-
fantylizacji stosowanego sfownictwa, zwracaniu
si¢ po imieniu lub w sposéb bezosobowy oraz
negowaniu potrzeb, preferencji lub umniejszaniu
ich mozliwosci (Scholte, European Association
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of Intellectual Disability Medicine, 2008; Hardy,
2010; Kittay, 2011; Hardy, 2013).

W przypadku prowadzenia rozmowy warto
zadawac pytania o zrozumienie ustyszanych tresci
(powinny pojawic si¢ kilkakrotnie) i prezento-
wang komunikacje¢ pozawerbalng. Nawigzywanie
kontaktu wzrokowego z osobg z NI moze by¢
trudne do uzyskania ze wzgledu na przykiad na
jej nieche¢, dlatego nie nalezy go wymuszaé. Nie
nalezy takze wymuszaé przyjecia okreslonej po-
zycji w trakcie rozmowy, tylko pozwoli¢ osobie
na przyjecie dowolnej, wygodnej dla niej pozycji
i zapewni¢ mozliwo$¢ jej zmiany. W przypadku
zmiany zachowania i podjecia aktywnosci rucho-
wej warto zapytaé, co si¢ stato. Dokonujac badania
lub podejmujac interwencje o charakterze instru-
mentalnym, nalezy oméwi¢ kazdy wykonywany
ruch, uprzedzajac, ze moze to by¢ nieprzyjemne
lub bolesne przez krétka chwile. Warto takze pro-
si¢ o cierpliwos$¢ w trakcie badania lub rozmowy,
poniewaz mog3g si¢ one wigzac¢ z narastajacym
uczuciem zmeczenia i nudy. Zaleca si¢ w takiej
sytuacji zmiang tematu na obszary neutralne,
ktére nie dotycza zdrowia (Marcinkiewicz, 2021).

W komunikowaniu si¢ z osobami z NI sto-
suje si¢ komunikacje zastgpcza — w innej posta-
ci niz werbalna. Ten system porozumiewania
sie traktowany jest jako wspomagajacy, ktéry
nie moze w pelni zastapi¢ mowy i jezyka, ale
moze w pewien sposéb ksztaltowaé umiejetno-
$ci poznawcze oraz pozwoli¢ na sygnalizowa-
nie potrzeb (Staniec, 2018). We wspomaganiu
komunikacji oséb z NI stosuje si¢ piktogramy,
ktére obejmuja jasne, zrozumiale i jednoznaczne
rysunki umieszczone na kartonikach (Przybysz-
-Zaremba, 2020). Niepetnosprawny intelektu-
alnie wykorzystuje piktogramy w zaleznosci
od indywidualnej percepcji. Wypowiedzi beda
uwzglednialy sktadni¢ jezykows lub pojedyncze
znaki (Gryszka-Medrek, 2012). Inna metoda
to system PCS (picture communication symbols)
zawierajacy symbole opatrzone napisem, za-
kwalifikowane do réznych kategorii, na przy-
ktad ludzie, czasowniki, jedzenie, rzeczowniki,
przedstawiajace stowa, zwroty, zdania i zestawy
zdan (Staniec, 2018). Z kolei system komunikacji
symbolicznej Blissa wykorzystuje do porozumie-
wania si¢ rysunki. Symbole mozna porzadko-
wa¢ z wykorzystaniem koloréw, wyodrebniajac

okreslone kategorie stéw. Zalozenia tego syste-
mu pozwalaja, aby symbolowi o szerokim pojeciu
znaczeniowym przyporzadkowaé inny element
graficzny, ktéry go jeszcze bardziej opisuje lub
zmniejsza zakres jego znaczenia (Duda-Eysz-
czyk, 2019). Program jezykowy Makaton zalicza
sie do systeméw komunikacji niewspomaganej
(Gryszek-Medrek, 2012). Sktada si¢ on z gestow
i/lub symboli i mowy (Przybysz-Zaremba, 2020).
W tej metodzie wykorzystuje si¢ mimike twarzy,
kontakt wzrokowy, postawe ciata czy zachowanie
przestrzenne. Metoda opiera si¢ na stowach sto-
sowanych lacznie lub oddzielnie, obejmujacych
najwazniejsze gesty i symbole odnoszace si¢ do
dnia codziennego, a w kolejnosci wykonywane
znaki odpowiadaja kolejnosci wyrazéw jezyka
méwionego (gesty wspomagaja najwazniejsze
stowa, a nie kazde stowo w zdaniu). Znaki nie
zastepuja mowy, podkreslaja wypowiadane stowa
(Gryszek-Medrek, 2012).

Wsparcie oséb niepetnosprawnych intelek-
tualnie w procesie komunikowania jest kluczowe
w zapobieganiu ich wykluczeniu spolecznemu.
Badacze zwracaja uwagg, ze samostanowienie,
wigz spoleczna, relacje majg najsilniejszy zwiazek
z profilem komunikacyjnym, dlatego im wigksze
mozliwosci i zdolnosci komunikowania sig, tym
wyzsza ocena jakosci zycia (Garcia ef al., 2020).

Podkreslenia wymaga takze konieczno$é
zwrécenia uwagi na opiekunéw oséb niepelno-
sprawnych intelektualnie, gdyz to oni odgrywa-
ja bardzo znaczaca i trudng role w opiece nad
pacjentem (Charles, 2020). Czgsto zdarzaja si¢
sytuacje angazowania opiekunéw w rozmowy/
spotkania z lekarzem. Ich obecnos¢ jest niejed-
nokrotnie bardzo pomocna, ale przyczynia si¢
takze do pomijania pacjenta. Wéwczas doswiad-
czenia chorego nie sg czgsto brane pod uwage,
znikaja w procesie komunikacji na linii opiekun—
lekarz (Agaronnik, Campbell, Ressalam, 2019).
Pamieta¢ nalezy takze o tym, iz opiekunowie
moga mie¢ trudnosci z samodzielng oceng sta-
nu 0séb niepelnosprawnych oraz przekazaniem
informagji istotnych (Pinazo, Reina, 2017) dla
procesu diagnozowania, leczenia i opieki. Pie-
legniarki, w ramach sprawowanej przez siebie
opieki, muszg by¢ przygotowane do rozwiazy-
wania wielu trudnosci wynikajacych ze specyfiki
NI (Fisher ez al., 2020).
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Przeglad pismiennictwa ujawnia znaczenie
szkoleni dla pielegniarek w zakresie opieki nad
pacjentem niepelnosprawnym intelektualnie
w réznych obszarach, w tym z zakresu komuni-
kacji. Pielegniarki sg integralng cz¢$cig persone-
lu medycznego i pierwszymi osobami, z ktérymi
pacjenci maja kontakt (Spassiani ez al., 2020).
Zagadnienia zwigzane z tym zaburzeniem po-
winny by¢ stalym elementem programéw ksztat-
cenia niezaleznie od jego stopnia, aby zapewnié¢
wysoka jakos¢ opieki poprzez pelne przygoto-
wanie pielegniarek w zakresie udzielania §wiad-
czeni na kazdym etapie (Lewis, Gaffney, Wilson,
2017; Howie, Welch, Horton, 2021). Ksztatce-
nie pielegniarek, jak i studentéw pielggniarstwa
powinno uwrazliwia¢ na potrzeby oséb z NI,
prowadzenie komunikacji, umiej¢tnosé stucha-
nia i budowanie relacji opartych na zaufaniu
(Charles, 2020). Odniesienie si¢ do etycznych
aspektéw opieki pielegniarskiej pozwala spoj-
rze¢ na osobe w sposéb holistyczny, a nie tylko
przez pryzmat diagnozy NI. Dodatkowo nale-
zy promowa¢ samostanowienie i ochrone oséb
z tym rozpoznaniem przed krzywda (Fisher
et al., 2020), poniewaz to wlasnie samostano-
wienie jest jednym z czynnikéw warunkujacych
ich jakos¢ zycia (Van der Meulen, Hermsen,
Embregts, 2018).

PODSUMOWANIE

Osoby niepelnosprawne intelektualnie potrze-
buja opieki skoncentrowanej na ochronie ich
godnosci i szeroko pojetego dobrostanu biopsy-
chospolecznego. Komunikowanie si¢ personelu
medycznego z niepelnosprawnymi intelektualnie
jest jedna z podstawowych interwencji w trakcie
udzielania im $wiadczen zdrowotnych. Komu-
nikacja taka powinna stuzy¢ nie tylko niesieniu
pomocy, ale takze podkresla¢ podmiotowosé

i godnos¢ osoby z NI.
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Metody komunikowania w opiece medycznej w poszanowaniu
godnosci osoby niepetnosprawnej intelektualnie

ABSTRACT

People with intellectual disabilities experience stigmatisation and discrimination, and often do
not control their own affairs. In caring for people with intellectual disabilities, special attention
should be paid to respecting their dignity and subjectivity. The goal of this paper is to highlight the
importance of respecting the dignity and subjectivity of adults with intellectual disabilities and the
importance of communicating with them. The paper is based on a literature analysis of intellectual
disability issues. Analysis of the literature indicates that the themes of intellectual disability relate
to the subjectivity and the dignity of the person as well as the barriers to communication with the
environment, including medical staff in the hospital environment. Conducting research into care
of people with intellectual disabilities is essential. Furthermore, there is a need for training for
all members of the therapeutic team, especially in the area of communication issues with people
with intellectual disabilities.

Keywords: care, communication, dignity, intellectual disability

STRESZCZENIE

Niepelnosprawni intelektualnie doswiadczaja stygmatyzacji, sa dyskryminowani i czesto nie decyduja
o wiasnych sprawach. W opiece nad osobami niepetnosprawnymi intelektualnie w szczegélny sposéb
nalezy zwréci¢ uwage na poszanowanie ich godnosci i podmiotowosci. Celem pracy jest podkre-
$lenie wagi poszanowania godnosci i podmiotowosci dorostych niepetnosprawnych intelektualnie
oraz znaczenia komunikowania si¢ z nimi. Artykul powstat na podstawie analizy pi$miennictwa
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dotyczacego zagadnieni niepelnosprawnosci intelektualnej. Analiza piSmiennictwa wskazuje, ze

tematyka niepelnosprawnosci intelektualnej dotyczy podmiotowosci i godnosci osoby, barier w ko-

munikowaniu si¢ z otoczeniem, w tym z personelem medycznym w srodowisku szpitalnym. Prowa-

dzenie badan w zakresie opieki nad osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng jest niezbedne.

Ponadto istnieje koniecznos¢ organizacji szkolen dla wszystkich cztonkéw zespolu terapeutycznego,

zwlaszcza w obszarze zagadnient komunikacji z osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Stowa kluczowe: godnos¢, komunikowanie, niepetnosprawnos¢ intelektualna, opieka

INTRODUCTION

Intellectual disability encompasses disorders that
can seriously affect a patient’s cognitive, social,
emotional, and physical development (Kallum-
kal, Jacob, Edwards, 2021).

'The subsequent changes in the terminology
as well as in the classification of this type of dis-
ability were largely dependent on the evolution
of the concept of disability. This change has been
a gradual shift from a biological/medical focus
on disorders to an enhanced multidimensional
view of disability that includes social and cultural
aspects (Harris, 2013).

Medical science in the field of issues related
to adults with intellectual disabilities tends to
focus on the aetiology of disability and co-oc-
curring mental disorders. This type of disability,
to a greater extent than others, is burdened by
prejudice and stereotyping (Zawislak, 2006; Sal-
vador-Carulla, Rodriguez-Blazquez, Martorell,
2008). Labelling people with disabilities may
lead to the fulfilment of a kind of self-fulfilling
prophecy according to which people with disa-
bilities in their development and in the demands
placed on them fit into an expected pattern of
behaviour (Vehmas, 2011).

Everyday practice of nurses and other health-
care workers involves contact with both adults
with intellectual disabilities and people func-
tioning with a borderline disorder. The basis of
care provided to this group of patients is the
knowledge of the nature of disability, the needs
and expectations resulting from it, and respect-
ing their sense of dignity in a special way. On
the other hand, contact with a person showing
an intellectual deficit should be established both
on the basis of proper techniques of verbal com-
munication and various methods of non-verbal
communication.
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'This paper aims to highlight the importance
of respecting the dignity and subjectivity of adults
with intellectual disabilities and the importance
of communicating with them. The provision of
health services may raise a number of dilemmas
between the patient’s right to self-determination
and autonomy and the professional obligations
of staff. This implies the need to simultaneously
ensure the right to freedom of decision and pro-
tection from harm. Communication by health
professionals is one of the fundamental inter-
ventions during the provision of health services
and, at the same time, one that emphasises the
subjectivity and dignity of the person with in-
tellectual disabilities.

PERCEPTION AND DEFINITION
OF INTELLECTUAL DISABILITY

Today two terms coexist: intellectual disabili-
ty and mental retardation. The term intellectu-
al disability is increasingly used in the human
sciences and mental retardation is still used in
the medical sciences (Zawislak, 2006). Current
diagnostic criteria define intellectual disability
with reference to an assessment of intellectual
functioning expressed as an intelligence quotient
(IQ), measured by psychometric tests. People
with intellectual disabilities have an IQ_that is
significantly below average. In addition, there
are impairments in the ability to communicate
and make social contacts and adapt to every-
day social life, as well as to self-management,
learning, work, leisure and health maintenance,
safety and self-care (WHO, 2016; Kijak, 2013:
7-44; Salvador-Carulla, Rodriguez-Blizquez,
Martorell, 2008).

The ICD-10 classification refers to the
concept of mental retardation and defines it as
behavioural or incomplete mental development
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manifested by impairment of cognitive, commu-
nicative motor and social skills. Adaptive abilities
may be impaired but need not play a significant
role if the individual is functioning in an envi-
ronment that provides social support (WHO,
2016). The DSM-V classification introduced 7~
tellectual disability instead of mental retardation,
recognising that reference to the mind promotes
negative stereotyping and stigmatisation (Har-
ris, 2013; Cheshire, 2014; Rye, 2014; Holloway,
2007; APA, 2013).

Patients with intellectual disabilities often
experience stigma (Appelgren ez al., 2018; Pina-
z0, Reina, 2017; Fisher ez al.,2020), but attitudes
are gradually transforming. An example of the
changes can be seen in the opinions emphasis-
ing the importance of including people with
intellectual disabilities in research. Additionally,
there is a perception that people with intellectual
disabilities also seem to value the opportunity to
participate in such research (Sigstada, Garrels,
2018).

The holistic assessment of the condition of
a patient with an intellectual disability includes
the individual’s intellectual functioning and
adaptive behaviour, which is the sum of their
social, practical, and conceptual skills. Social
skills are expressed through the ability to estab-
lish and maintain interpersonal relationships,
self-esteem, and adherence to the rules of social
coexistence. Practical skills relate to the activi-
ties of everyday life, which include taking care of
one’s own safety and health, using transport, the
telephone, functioning in a work context, dealing
with authorities, and using money. Conceptual
skills are the ability to use language (spoken, read,
and written), knowledge of numbers (also in the
context of handling money), a sense of time and
a sense of directing one’s actions (Rye, 2014).
The assessment of intellectual disability should
be based on an assessment of the intelligence
quotient (IQ) and an assessment of the indi-
vidual’s adaptive functioning in the context of
factors affecting independence and independent
functioning (socio-cultural aspect) (APA, 2013;
Zyta, 2014).

COMMUNICATING WITH PEOPLE

WITH INTELLECTUAL DISABILITIES AS A SIGN
OF RESPECT FOR DIGNITY AND SUBJECTIVITY
IN CARE

Respect for dignity is central to the essence of
nursing practice (Gallagher, 2014). It is possi-
ble to speak of several degrees of dignity. The
elementary form is human dignity, which is an
innate and fundamental value, permanent, inal-
ienable, unchangeable and the same for all hu-
man beings. Another form of dignity is personal
dignity, which is subject to change, characterised
by diversity, and linked to character traits or ex-
periences acquired by the person. Individual dig-
nity, on the other hand, is related to the feeling
of one’s own dignity, the way it is expressed and
protected (Romdn, 2010). Respecting the dig-
nity of the patient involves, first and foremost,
treating the patient as a subject. This is direct-
ly reflected in the way the patient is addressed,
in obtaining his/her consent to ask questions
to the caregiver with whom he/she has come,
in not ignoring the person in the presence of
the caregiver, and in not helping the patient in
various activities unless he/she asks for it him-
self. People with intellectual disabilities are very
different from each other, and therefore their
needs and abilities are also diversified, so their
care requires an individual approach. The support
provided should be constructive and genuinely
sensitive to the preferences, needs, and abilities
of the patient. It is unacceptable to treat people
with intellectual disabilities in a dismissive way,
denying their needs and preferences, or belittling
their abilities (Hardy, 2013; Scholte, European
Association of Intellectual Disability Medicine,
2008; Hardy, 2010; Kittay, 2011). Intellectual
disability does not exclude participation in de-
cision-making related to the therapeutic process,
but it does mean that the patient needs more
support to take an active part in it. The standard
of care should not depend on the patient’s level
of intellectual functioning but on his/her needs
and current clinical situation. The assessment of
the autonomy and competence of the patient
with intellectual deficits should be objective,
ongoing, and not exclude the patient from par-
ticipating in the decision-making process (Gates,
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Bar, 2009; Ferguson, Jarrett, Terras, 2010; Hardy,
2010, 2013; Ells, 2001).

According to a literature review, people with
intellectual disabilities have high comorbidity
(Havercamp, Scott, 2015; Moloney, Hennessy,
Doody,2021), including diabetes, cardiovascular
disease, constipation and behavioural disorders
(Kallumkal , Jacob, Edwards, 2021) and thus
are patients who receive care at multiple medi-
cal facilities (Moloney, Hennessy, Doody, 2021).
Therefore, the ability to communicate with a per-
son with an intellectual disability should be fa-
miliar to professionals, regardless of the medical
field practiced.

Communication is a significant barrier for
people with intellectual disabilities, aftecting
diagnosis and implemented treatment. Some-
times service providers are not aware of the
communication problems faced by people with
intellectual deficits (Doherty e# a/., 2020). Fur-
thermore, contact with this patient group can
lead to unexpected situations, resulting in staft
frustration when the expected and effective com-
munication cannot be achieved (Pinazo, Reina,
2017). Given the complex picture of intellectual
disability, an individualised approach is essential
and the need to manage the difficulties associated
with communication and the manifestation of
different behaviours by people with this disability
(Appelgren et al., 2018).

Due to different levels of deficits, people with
intellectual disabilities require special attention
to be directed towards them and the use of meth-
ods of different communication (Staniec, 2018)
referred to as alternative and augmentative com-
munication; these are ways of non-verbal contact
that replace or support communication through
articulated speech (Przybysz-Zaremba, 2020).
Augmentative and Alternative Communication
(AAC) helps to define different ways of commu-
nicating (Gryszka-Medrek, 2012).

Communicating with this group of people
can cause difficulties for both carers and those
around them on a social, educational, and occu-
pational level (Staniec, 2018). Communication
barriers often result from impairments in percep-
tion, attention, memory, thinking, imagination,
orientation, and limitations in understanding in-
structions. They can also be the result of a poor
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vocabulary (decreasing as the degree of disability
worsens), often focused on verbose statements
(Staniec, 2018). In addition, it is important to
pay attention to the fact that difficulties in com-
munication worsen with the advancing age of the
person (Kaczorowska-Bray, Michalik, Milewski,
2017). Another obstacle to communication is
often a change in environment. Intellectually
disabled people who previously expressed their
needs and communicated satisfactorily with their
surroundings, may have difficulties in this area in
a new space. This is because the new caregivers
likely do not yet know the way of communicating
with the patient (Kaczorowska-Bray, Michalik,
Milewski, 2017).

Empathy, a positive attitude, self-awareness,
assertiveness, knowledge of one’s own reactions,
knowledge about intellectual disability and re-
maining calm, being polite in difficult situations
and getting to know the patient in order to un-
derstand their reactions, especially aggressive
ones, are all important in the care of patients with
an intellectual disability (Nthekang, Du Ples-
sis, 2019) and abandoning the use of specialised
language and medical jargon (Agaronnik ez al.,
2019). When communicating with a person with
intellectual disability, it is important to refer to
them as a person of a certain age and with life ex-
perience (Marcinkiewicz, 2021). It is unaccept-
able to treat people with intellectual disabilities
in a way that deprives them of their subjectivity
reflected in infantilising the vocabulary used,
not addressing them by name or in an imper-
sonal way, and denying their needs, preferences
or belittling their abilities (Scholte, European
Association of Intellectual Disability Medicine,
2008; Hardy, 2010; Kittay, 2011; Hardy, 2013).

In case of a conversation, it is useful to ask
questions about the understanding of the content
heard (this should occur several times) and the
non-verbal communication presented. Making
eye contact with a person with intellectual disa-
bilities may be difficult to achieve due to, for ex-
ample, their reluctance, so it should not be forced.
You should also not force a certain position dur-
ing a conversation, but allow the person to adopt
any position that is comfortable for them and
provide the opportunity to change it. If there is
a change in behaviour and movement activity
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it is worth asking what has happened. When
carrying out an examination or making instru-
mental interventions, it is important to discuss
each movement, warning that, for example, it
may be unpleasant or painful for a short while.
It is also advisable to ask for patience during the
examination or conversation, as these may be
associated with increasing feelings of tiredness
and boredom. It is reccommended in this situation
to change the topic to neutral areas that do not
relate to health (Marcinkiewicz, 2021).
Surrogate communication — communica-
tion in a form other than verbal — is used in
communicating with people with intellectual
disabilities. This system of communication is
treated as supportive, which cannot fully replace
speech and language, but can in some way shape
cognitive skills and allow signalling of needs
(Staniec, 2018). Communication supports for
people with intellectual disabilities use picto-
grams, which include clear, understandable, and
unambiguous drawings placed on cardboard box-
es (Przybysz-Zaremba, 2020). The intellectually
disabled individual uses pictograms, depending
on individual perception. Statements will in-
clude linguistic syntax or single signs (Grysz-
ka-Medrek, 2012). Another method is the PCS
(picture communication symbols) system, which
contains captioned symbols classified into dif-
ferent categories, e.g., people, verbs, food, nouns
and representing words, phrases, sentences and
sets of sentences (Staniec, 2018). The Bliss sym-
bolic communication system uses drawings to
communicate. Symbols can be organised using,
for example, colours to distinguish specific cat-
egories of words. The assumptions of this sys-
tem allow for a symbol with a broad meaning
to be assigned another graphic element that
further describes it or reduces the scope of its
meaning (Duda-Eyszczyk, 2019). The Makaton
language programme is classified as an unassist-
ed communication system (Gryszek- Medrek,
2012).It consists of gestures and/or symbols and
speech (Przybysz-Zaremba, 2020). This method
uses facial expressions, eye contact, body pos-
ture, or spatial behaviour. The method is based
on words used together or separately including
the most important gestures and symbols relat-
ing to everyday life, and in the order the signs

performed correspond to the word order of spo-
ken language (gestures support the most impor-
tant words rather than each word in a sentence).
Signs do not replace speech, they emphasise the
spoken words (Gryszek- Medrek, 2012).

Supporting people with intellectual disa-
bilities in the communication process is crucial
in preventing them from social exclusion. Re-
searchers point out that self-determination, so-
cial bonding, and relationships have the strongest
connection to the communication profile, so the
greater the ability and capacity to communicate,
the higher the quality-of-life score (Garcia ez al.,
2020).

It is also important to emphasise the need to
pay attention to the carers of people with intel-
lectual disabilities because they play a very sig-
nificant and difficult role in patient care (Charles,
2020). There are often situations where carers are
involved in conversations/meetings with a doc-
tor. Their presence is often very helpful, but it
also contributes to overlooking the patient as
a person. The patient’s experience is then often
not taken into account, disappearing in the direct
communication between caregiver and doctor
(Agaronnik, 2019). It is also important to re-
member that caregivers may find it difficult to
independently assess the condition of people
with disabilities and to communicate informa-
tion relevant (Pinazo, Reina, 2017) to the diag-
nosis, treatment, and care process. Nurses, as part
of their care, must be prepared to deal with the
many difficulties arising from the specificity of
intellectual disability (Fisher ez a/., 2020).

A review of the literature reveals the im-
portance of training for nurses in the care of
patients with intellectual disabilities in various
areas, including communication. Nurses are an
integral part of the medical staff and the first
persons with whom patients come into contact
(Spassiani ez al.,2020). Issues related to this dis-
order should be an ongoing part of education
curricula regardless of degree to ensure quality
care by fully preparing nurses to deliver services
at every stage (Lewis, Gaftney, Wilson, 2017,
Howie, Welch, Horton, 2021). The education of
nurses, as well as nursing students, should sensi-
tise them to the needs of people with intellectual
disabilities, conducting communication, listening
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skills and building relationships based on trust
(Charles, 2020). Referring to the ethical aspects
of nursing care, allows looking at the person in
a holistic way and not only through the prism of
the diagnosis of intellectual disability. Addition-
ally, self-determination should be promoted and
people with this diagnosis should be protected
from harm (Fisher ef al., 2020), as self-determi-
nation is one of the determinants of their quality
of life (Van der Meulen, Hermsen, Embregts,
2018).

SUMMARY

People with intellectual disabilities need care
focused on protecting their dignity and their
wider bio-psycho-social wellbeing. Communi-
cation of health professionals with people with
intellectual disabilities is one of the basic inter-
ventions during the provision of health services
to them. Such communication should serve not
only to provide assistance but also to emphasise
the subjectivity and dignity of the person with
intellectual disabilities.
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